PROGRAM RANE INTERVENCIJE-STAVOVI RODITELJA
DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU

EARLY INTERVENTION PROGRAM-ATTITUDES OF
PARENTS OF CHILDREN WITH DISABILITIES

Ibrahimovi¢ Nermina, Li¢ina Aida

Univerzitet u Sarajevu, Pedagoski fakultet, Bosna i Hercegovina






Zbornik radova

SAZETAK

Rana intervencija je postupak pruzanja usluga i podrske novorodencadi, mladoj djeci
i njihovim porodicama kada dijete ima ili je u opasnosti od zaostajanja u razvoju, in-
validiteta ili zdravstvenog stanja koje moze utjecati na tipi¢an razvoj i u¢enje (ASHA).
Uspjesni programi rane intervencije ukljucuju i roditelje jer se djetetov razvoj naj-
vise odvija u porodi¢nom okruzenju. Roditelji su ravnopravni ¢lanovi tima za ranu
intervenciju, koji imaju aktivnu ulogu prilikom dono3enja odluka vezanih za pruzanje
dostupnih usluga rane intervencije. U BiH ne postoji jedinstven sistem rane interven-
cije cije je djelovanje odredeno zakonom. Opdi cilj je dobiti informacije od roditelja
o zastupljenosti programa rane intervencije kroz projekte kod djece s teSko¢ama u
razvoju u BiH. U skladu s tim ciljem istraZivanja, postavljena su sljedeca istrazivacka
pitanja: dostupnost programa rane intervencije u BiH i kvalitet i uc¢inci usluga rane
intervencije Za potrebe istrazivanja kreirana je anketa koja se sastoji od pitanja o de-
mografskim podacima i pitanja o stavovima roditelja o programu rane intervencije.
Uzorak u istrazivanju Cinilo je 71 roditelj djece s teSko¢ama u razvoju. Rezultati istra-
Zivanja su pokazali da je 78.9% (56) roditelja upoznato, a 21.1% (15) nije upoznato sa
programom rane intervencije. 77.5% roditelja smatra da program rana intervencije
doprinosi poboljsanju razvoja djeteta, dok 59.2% smatra da je programom rane inter-
vencije poboljsan kvalitet Zivota porodice. Rezultati istrazivanja pokazuju da su djeca
s teSko¢ama u razvoju uklju¢ena u razli¢ite projekte i ustanove na kojima pociva rana
intervencija. Takoder, vecina roditelja smatra da postojece usluge rane intervencije
doprinose poboljsanju razvoja djeteta i povecanju kvaliteta Zivota porodice.

Kljuéne rijeci: rana intervencija, djeca s teSko¢ama, roditelji djece s tesko¢ama

ABSTRACT

Early intervention is the process of providing services and support to newborns, yo-
ung children as well as to their families when a child has or is at risk of developmental
delay, disability or health condition that may affect typical development and learning
(ASHA). Effective early intervention programs also involve parents because the child
development takes place mostly in a family setting. Parents are equal members of
an early intervention team, who play an active role in making decisions related to
the provision of available early intervention services. There is no single system of an
early intervention in BiH whose operation is determined by law. The general goal is to
obtain information from parents about the representation of early intervention pro-
grams through projects for children with disabilities in BiH. In line with this research
goal, the following research questions were asked:availability of an early intervention
programs in BiH and quality and effects of an early intervention services A survey was
created for the purpose of the research, consisting of questions about demographic
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data and questions about parents’ attitudes about an early intervention program.
The sample in the study consisted of 71 parents of children with disabilities. The re-
sults of the research showed that 78.9% (56) of parents were familiar, and 21.1% (15)
were not familiar with an early intervention program. 77.5% of parents consider that
an early intervention program contributes to the improvement of the child’s deve-
lopment, while 59.2% believe that an early intervention program improves the qua-
lity of life of the family. The results of the research show that children with disabilities
are involved in various projects and institutions on which an early intervention is
based. Also, most parents believe that existing early intervention services contribute
to improving the child’s development and increasing the quality of life of the family.

Key words: early intervention, children with disabilities, parents of children with di-
sabilities

uvoD

Rana intervencija je pojam koji podrazumijeva Sirok i raznolik spektar aktivnosti i
postupaka koji su namijenjeni podrici ranom dje¢jem razvoj (Ramey, Ramey, 1998).
Rana intervencija (RI) postupak je pruzanja usluga i podrske novorodencadi, mladoj
djeci i njihovim porodicama kada dijete ima ili je u opasnosti od zaostajanja u razvo-
ju, invaliditeta ili zdravstvenog stanja koje moze utjecati na tipi¢an razvoj i u¢enje
(ASHA, 2008). Rana intervencija u djetinjstvu je proces savjetovanja, informiranja,
edukacije i same podrske djeci s neurorazvojnim rizikom i razvojnim tesko¢ama te
i samim njihovim obiteljima, koja vode do toga da prvih dvanaest mjeseci Zivota
djeteta imaju najvazniji utjecaj u daljnjem razvoju djeteta (Pianta, Barnett, Justice,
Sheridan, 1973). Europska mreza za ranu intervenciju definira ranu intervenciju kao
sve oblike poticanja koji se primjenjuju kao posredne i neposredne posljedice nekog
utvrdenog razvojnog uvjeta, a usmjereni su prema roditeljima. Ove definicije objedi-
njuju ono $to Cini srZ rane intervencije, a to znaci: $to ranije uklju¢ivanje djeteta u sam
proces rehabilitacije, neovisno o tome je li ostec¢enje nastalo prenatalno, perinatalno
ili postnatalno, te rad s roditeljima i pruzanje podrske.

Temelj implementacije programa rane intervencije jesu saznanja o neuroplasti¢no-
sti mozga u razvoju- timogucnosti uspostavljanja novih veza izmedu ¢elija mozga
umjesto ostecenih te posljedni¢ne reorganizacije dijela mozdanih funkcija, u pravcu
adaptivnijih odgovora. Fenomen neuroplasti¢nosti mozga omogucava nam da pri-
mjerenim postupcima u adekvatnoj okolini mijenjamo neuralne strukture i funkcije.

Blackman (2002) navodi cilj rane intervencije — prevenciju ili minimalizaciju fizickih,
emocionalnih, kognitivnih te ostalih odstupanja djece, koja su bioloski ogranicena ili
su pod utjecajem okolinskih rizi¢nih faktora (Blackman, 2002).
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Prema ASHA-i (2008) postoje Cetiri principa kojima se treba voditi prilikom provode-
nja postupaka rane intervencije:

1. Usluge su obitelji orijentirane te kulturoloski i jezi¢no osjetljive;

2. Usluge su razvojno poticajne i promoviraju djetetovo aktivno sudjelovanje u svo-
me prirodnom okruzenju;

3. Usluge su razumne, koordinirane i timski utemeljene;

4. Usluge su utemeljene na najkvalitetnijim dostupnim dokazima (ASHA, 2008).

Kada govorimo o programu rane intervencije za djecu s tesko¢ama u razvoju, u Bosni
i Hercegovini ne postoji zakon ni na jednom nivou vlasti, ni u jednom sektoru (zdrav-
stvo, obrazovanja, socijalna zastita) koji pokriva oblast rane intervencije i njene uslu-
ge. Usluge rane intervencije se pruzaju kroz projekte koje provode nevladine orga-
nizacije. Te projekte finansiraju medunarodne organizacije i lokalne vlasti, nov¢anim
sredstvima koja nisu trajna i ne osiguravaju stabilnost ovih usluga. Centar za Ranu
Intervenciju u Zenicko-dobojskom kantonu je jedina javna institucija za ranu inter-
venciju u Bosni i Hercegovini koju finansira vlada kantona (Babi¢-Colakovi¢, Pasalic,
Memisevi¢, 2016). Glavni cilj ovog Centra bio je da postane mjesto gdje ¢e se pruzati
sve usluge rane intervencije, pa tako Centar danas pruza usluge od govorno-jezicke
terapije do fizikalne terapije. U usporedbi sa ciljevima programa rane intervencije u
svijetu, ciljevi Centra korespondiraju maksimizirajuéi razvojne ishode djece sa tes-
ko¢ama u razvoju od 6 godina i mlade kroz individualno prilagodene edukacijske i
rehabilitacijske usluge i pruzaju neophodne informacije i podriku za roditelje. Ovaj
Centar predstavlja uspjesan primjer, a ujedno i jedino mjesto za pruzanje usluga rane
intervencije u Bosni i Hercegovini. Ne postoje sistemski uredeni uslovi provodenja
rane intervencije te neophodna je uvezanost sistema koji bi usmjeravali roditelja i
dijete iz jednog sistema u drugi (Pasali¢, 2019).

Porodica je vazna u razvoju svakog djeteta, a razlog tome je $to je to primarno okru-
Zenje u kojem se dijete razvija, ali i od kojeg uci. Zbog toga rana intervencija ne samo
da uklju¢uje rad djeteta, nego i rad roditelja koji podrazumijeva edukaciju i podrs-
ku djetetu koja mu je najpotrebnija. Roditeljima djece je takoder potrebna podrska,
koja ¢e im omoguciti da sto brze prebrode emocionalnu krizu i aktivno se ukljuce u
daljnji postupak rehabilitacije djeteta. Roditelji bi trebali imati jedno mjesto gdje bi
mogli dobiti sve potrebne informacije o dostupnim tretmanima za njihovo dijete, a
to mjesto bi upravo trebale predstavljati ustanove koje pruzaju usluge rane interven-
cije (Kosicek, Kobeti¢, Stanci¢, Jokovi¢ Oreb, 2009). Cilj programa rane intervencije
je osnaziti ¢lanove porodice da potic¢u optimalan rast i razvoj djeteta tako da se dje-
tetova okolina uredi tako da budi njegovu intrinzi¢cnu motivaciju te ga potice da Sto
aktivnije sudjeluje u interakciji s okolinom. Usluge i podrska individualizirani su na
temelju djetetovih snaga i potencijala te prioriteta i potreba porodice (Saboli¢, 2006).
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Mahoney i Wiggers (2007) navode najmanje tri velika razloga zasto roditelji moraju
biti ukljuceni u proces rane intervencije. Prvo, roditelji i porodica su primarno okruze-
nje djeteta u kojem ono udi i uvjezbava vjestine kroz svakodnevne aktivnosti te time
imaju najvedi utjecaj na njegov rani razvoj(Geral, Wiggers, 2007). Dok se stru¢njaci
mogu izmjenjivati u procesu rane intervencije, roditelji ostaju uz dijete pruzajuci pa-
znju, brigu i sigurnost. Drugo, roditelji imaju bitno i jedinstveno znanje o svom dje-
tetu koje je klju¢no za planiranje programa rane intervencije (Dunla, Fox, 2007). Kao
treci razlog navodi se da istraZivanja pokazuju kako uklju¢enost roditelja u proces
utjece na uspjednost provedbe rane intervencije (Geral, Wiggers, 2007).

METODOLOSKI OKVIR ISTRAZIVANJA

Cilj istrazivanja

Opci cilj je dobiti informacije od roditelja o zastupljenosti programa rane intervencije
kroz projekte kod djece s teSko¢ama u razvoju u BiH.

Istrazivacka pitanja

U skladu s ciljem istrazivanja, postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:
« Dostupnost programa rane intervencije u BiH

. Kvalitet i ucinci usluga rane intervencije

Mjerni instrument

Za potrebe istraZivanja kreirana je anketa koja se sastoji od pitanja o demografskim
podacima i pitanja o stavovima roditelja o programu rane intervencije. Vecina pitanja
u anketi su bila koncipirana kroz ponudene odgovore.

Uzorak ispitanika

Uzorak u istrazivanju Cinilo je 71 (69 zena, 2 muskarca) roditelj djece s teSko¢ama u
razvoju, starosti od 25 do 48 godine.

REZULTATI I DISKUSLJA

Demografski podaci iz ankete su pokazali da su vecina ispitanika bile majke djece
97.2% te 2.8% su Cinili oCevi. Starosna dob roditelja varirala je od 25-48 godina, pro-
sje¢na dob 36,5 godina. Nivo obrazovanja varirao je od osnovne 3kole (1,4%), srednja
Skola (39,4%), fakultet (45,1%), pa do magistra/doktora nauka (9,9%) (Tabela 1). Djeca
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roditelja iz uzorka imala su razlicite dijagnoze. Anketa je provedena na podrucju Bo-
sne i Hercegovine, a vecina ispitanika je bila iz Sarajeva (N=51). Roditelji su naveli:
govorno-jezicke poteskoce (N=45), usporeni psihomotorni razvoj (N=14), poreme-
¢aj autisti¢nog spektra (11), visestruke teSkoce (N=11), ostecenje sluha (N=10), de-
ficit paznje/ADHD (N=6), ostecenje vida (N=3), cerebralna paraliza (N=2). Dob djece
uklju¢ene u program rane intervencije je bila od 10 mjeseci do 8,5 godina. Kada go-
vorimo o spolu djece 77.5% bili su djecaci, a 22.5% djevojcice.

Tabela 1: Prikaz socio-demografskih karakteristika ispitanika

Socio-demografske karakteristike Broj (%)
Spol

Muskarci 2(2,8)
Zene 69(97,2)

Starosna grupa (u godinama)

25-36 43 (60,56)

37-48 28 (39,43)

Stepen obrazovanja

Zavriena osnovna $kola 1(1,14)
Zavrsena srednja Skola 28 (39,4)
Zavrsena visa Skola/fakultet 35(49,29)
ZavrSen master/doktorski studij 7(9,9)

Kada govorimo o dostupnosti programa rane intervencije u Bosni i Hercegovini, $to
je ujedno i prvo istrazivacko pitanje dolazimo do sljedecih podataka. Rezultati istra-
Zivanja su pokazali da je 78.9% (56) roditelja upoznato, a 21.1% (15) nije upoznato sa
programom rane intervencije. Ono $to je vazno naglasiti jeste da program rane inter-
vencije u Bosni i Hercegovini podrazumijeva brojne projekte razli¢itih ustanova i NVO
gdje su uklju¢ena djeca. Pa tako u odgovorima na pitanje ,Koju ustanovu pohada
Vase dijete?” evidentno je da je podrugje rane intervencije i dalje nejasno za roditelje
te nailazimo na misljenje da je pohadanje redovnog vrtica jedan vid rane intervenci-
je.Sdruge strane, navedene su i specijalizirane ustanove koje imaju predskolski odjel
te NVO. Medutim i pored dostupnosti razli¢itih ustanova nailazimo na odgovore da
dijete ne pohada nijednu ustanovu. (Tabela 2).
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Tabela 2: Ustanove koje pohada dijete

Ustanova/ NVO Broj (%)
Vrtic 12(18,75)
JU “Vladimir Nazor“ predskolski odgoj“More Nade” 8(12,5)
JU“Mjedenica” vrti¢ “Sunce u Mjedenici” 3(4,68)
Centar za slusnu i govornu rehabilitaciju- predskolski odjel 5(7,81)
Centar Rana Intervencija Zenica 2(3,12)
EDUS 12(18,75)
Privatni tretmani 6(9,37)
Centar za mentalno zdravlje Travnik 1(1,56)
Udruzenje “Dobro djelo” 2(3,12)
Ne pohada nijednu ustanovu 6(9,37)

Istrazivanje je obuhvatilo roditelje djece s razli¢itim teSko¢ama te mozemo reci da
je teSkoca diktirala period ukljucivanja djeteta u ustanove. U slucaju kongenitalnih
senzornih ostecenja djeca su uklju¢ena od samog rodenja u neki vid intervencije. Na
pitanje,Sa koliko godina ste ukljucili Vase dijete u navedenu ustanovu?” raspon dobi
varirao je od rodenja do 6.godine. Ipak, najveci broj odgovora bio je da je to period
od 3-4 godine (N=20; 31.25%).

Kada govorimo o uklju¢enosti u specijalizirane tretmane 50 djece (70.4%) je imalo
specijalizirane tretmane, dok 21 dijete (29.6%) nije imalo. Trajanje tretmana na sed-
mi¢nom nivou je u najve¢em broju odgovora od 1-2h.

Strucnjaci koji su bili angazovani u radu sa djecom prikazani su u tabeli broj 3. (Tabela 3).

Tabela 3: Struc¢njaci

Strucnjaci Broj (%)
Logoped 51 (78,5)
Edukator-rehabilitator (defektolog) 40 (61,53)
Psiholog 31(47,7)
Surdoaudiolog 7(10,8)
Fizioterapeut 17 (26,2)
Nijedan stru¢njak 3(4,61)

Kao ravnopravni ¢lanovi tima za ranu intervenciju, roditelji imaju priliku preuzeti ak-
tivnu ulogu prilikom donosenja odluka vezanih za pruzanje usluga rane intervencije.
Istrazivanje je pokazalo da je N=43 (60.06%) aktivno uklju¢eno u odabir, procjenu,
postavljanje intervencijskih ciljeva te samu intervenciju. N=14 (19.7%) je ponekad
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bilo uklju¢eno, a N=8 (11.2%) nije sudjelovalo u procesu provodenja rane intervenci-
je. Drugo istrazivacko pitanje odnosilo se na kvalitet i u¢inke usluga rane intervencije,
te odgovori roditelja pokazuju sljedece: N=55 (77.5%) roditelja smatra da program
rana intervencije doprinosi poboljsanju razvoja djeteta, dok N=42 (59.2%) smatra da
je programom rane intervencije poboljsan kvalitet Zivota porodice. Na pitanje “Da li
ste primijetili promjene u razvoju Vaseg djeteta koje su rezultat uklju¢enosti u pro-
gram rane intervencije?”N=51 (71.8%) smatra da su velike promjene u smjeru napre-
dovanja, dok N=2 (2.8%) smatra da nije bilo nikakvih promjena.

ZAKLJUCAK

Zastupljenost programa rane intervencije u Bosni i Hercegovini se zadnjih nekoliko
godina svodi na projekte koje provode NVO i odredene ustanove. Roditelji djece s
teskoc¢ama u razvoju su svjesni vaznosti ranih godina Zivota sto potvrduju rezultati
istrazivanja da su djeca uklju¢ena u razli¢ite projekte. Uslijed nepostojanja javne
ustanove koja im je dostupna za pruzanje usluga rane intervencije, opcija koja pre-
ostaje roditeljima su nepovezani, pojedina¢ni i nedovoljni tretmani. Najvedi broj
ispitanika u ovom istrazivanju Cinili su roditelji iz Sarajeva gdje jo$ uvijek ne postoji
jedinstven sistem (ije je djelovanje odredeno zakonom. Kvalitet i u¢inci usluga rane
intervencije (kakve su kroz projekte dostupne u BiH) ispitani su u drugom dijelu
anketu. Roditelji smatraju da postojece usluge rane intervencije doprinose pobolj-
$anju razvoja djeteta i povecanju kvaliteta Zivota porodice. Jos jedan od zaklju¢aka
do kojeg se doslo u istrazivanju jeste aktivna uklju¢enost roditelja u sam proces
donosenja odluka za pruZanje usluga rane intervencije. Vecina roditelja koji su ¢inili
uzorak u istrazivanju bili su aktivno uklju¢eni odabir, procjenu, postavljanje inter-
vencijskih ciljeva te samu intervenciju.

Iz navedenog mozemo zakljuciti da je neophodno sistemsko rjeSavanje oblasti rane
intervencije. Po ugledu na programe rane intervencije kakvi se provode u svijetu, us-
luge rane intervencije i na nasim prostorima bi trebale ukljucivati pruzanje potrebnih
informacija roditeljima o dostupnim tretmanima za njihovo dijete, a ujedno i pred-
stavljati mjesto koje ¢e im pruzati potrebnu podrsku.
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